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 In Nederland is het Cerebro Vasculair Accident (CVA= hersenbloeding of herseninfarct) de
derde doodsoorzaak. Van degenen die getroffen worden door een CVA overleeft ongeveer
75%. Veel van deze CVA-patiënten kampen met lichamelijke en cognitieve problemen.
 Een CVA treft niet alleen de patiënt, maar heeft tevens vaak ernstige gevolgen voor het
sociale netwerk van de patiënt. Van het totaal aantal CVA-patiënten keert ongeveer 62%
terug naar de eigen thuissituatie. De meerderheid van deze patiënten wordt verzorgd door een
mantelzorger; een partner, een ander familielid, een vriend(in) of kennis. Veel van deze
mantelzorgers voelen zich zwaar belast. Deze belasting heeft vaak tot gevolg dat
mantelzorgers geïsoleerd raken en ‘burn-out’ verschijnselen vertonen.
 Eerder onderzoek wijst uit dat mantelzorgers van CVA-patiënten behoefte hebben aan
ondersteuning. Er is echter niet veel onderzoek gedaan naar de effectiviteit van
ondersteuningsprogramma’s voor deze groep. Wel heeft eerder onderzoek aangetoond dat de
ernst van het CVA, kenmerken van de mantelzorger zelf (mate van assertiviteit,
zelfwaardering enz.) en hulpbronnen (kennis, financiële middelen enz.) die de mantelzorger
tot zijn/haar beschikking heeft, belangrijke factoren zijn die de mate van stress bij de
mantelzorger bepalen. Wanneer deze factoren op de juiste wijze beïnvloed worden, zou dit
kunnen leiden tot een vermindering van de belasting van de mantelzorger. Een lagere
belasting bij de mantelzorger zou een positieve invloed kunnen hebben op het herstel, de
revalidatie en de overlevingskansen van de patiënt.
 Dit proefschrift beschrijft de ontwikkeling, de uitvoering en de resultaten van een interventie
welke tracht twee van de genoemde factoren te beïnvloeden: kenmerken en hulpbronnen van
de mantelzorger (kennis en copingvaardigheden) en sociale steun. Hiernaast geeft dit
proefschrift inzicht in de stand van zaken op het gebied van interventiestudies met als
doelgroep mantelzorgers van ouderen met een cognitieve beperking. Tenslotte stelt deze
studie enkele problemen aan de orde die verband houden met de uitvoering van
interventiestudies voor deze groep mantelzorgers.
 
 In Hoofdstuk 2 wordt een overzichtsstudie gepresenteerd welke zich richt op
interventiestudies voor ouderen met een cognitieve beperking. Slechts één van de in totaal 21
geselecteerde studies richt zich op mantelzorgers van CVA-patiënten. De overige studies
beschrijven interventies voor mantelzorgers van patiënten met dementie of alzheimer.
 Interventies uit de periode 1974-1996 richten zich met name op hulpbronnen van de
mantelzorger (zoals kennis en stress managementtechnieken) en sociale steun. De
methodologische kwaliteit van deze studies is beperkt gezien het geringe aantal mantelzorgers
dat deelneemt. De aangetoonde effecten van de interventies zijn middelgroot. Interventies die
zich richten op de factor ‘steun van de familie’ lijken een grotere kans op succes te hebben.
De meeste studies missen een theoretische achtergrond en een evaluatie ten aanzien van het
interventieproces.
 Recente studies (1997-2001) gebruiken bijna allen een theorie als basis voor de interventie.
Deze studies richten zich met name op een verbetering van de copingvaardigheden van de
mantelzorger. Recente interventiestudies tonen vaker een positief effect aan van de
uitgevoerde interventie op het welbevinden van de mantelzorger.
 
 In Hoofdstuk 3 wordt bepaald welke mantelzorgers van CVA-patiënten het risico lopen op




zou kunnen worden en op welk moment mantelzorgers een ondersteuningsprogramma
aangeboden zouden moeten krijgen. Om een antwoord te kunnen geven op deze vragen
werden 212 mantelzorgers van thuiswonende CVA-patiënten geworven. De groep bestond
met name uit partners en vrouwen, de mantelzorgers hadden een gemiddelde leeftijd van 64
jaar.
 Ernstige cognitieve-, gedrags- en emotionele veranderingen bij de patiënt vormden de
belangrijkste risicofactoren voor ‘burn-out’. Vrouwen, jongere mantelzorgers en
mantelzorgers met een slechte lichamelijke gezondheid vormden eveneens een risicogroep.
Mantelzorgers die goed in staat zijn voor zichzelf  te zorgen (een hobby te blijven uitoefenen,
weten hoe met stress om te gaan enz.), tevreden zijn met de sociale steun die zij ontvangen en
de copingstrategie ‘confronteren’ vaak toepassen blijken minder stress te ervaren, hebben een
hoger welbevinden en voelen zich vitaler. Aanbevolen wordt  deze drie ‘ingrediënten’ te
gebruiken in een interventie voor mantelzorgers van CVA-patiënten.
 Er kon geen uitsluitsel worden gegeven over het moment waarop een
ondersteuningsprogramma het best kan worden aangeboden; relatief ervaren mantelzorgers
(zij die langer dan drie jaar zorgen voor een patiënt) ervaren evenveel stress als mantelzorgers
die minder zorgervaring hebben.
 
 In Hoofdstuk 4 wordt de ontwikkeling, de uitvoering en de korte termijn effecten van een
ondersteuningsprogramma voor mantelzorgers van CVA-patiënten beschreven.
 Twee interventie varianten met dezelfde inhoud werden georganiseerd in vier regio’s
(Groningen, Friesland, Drenthe en Limburg) in Nederland. Een groepsprogramma werd
uitgevoerd waarbij meerdere mantelzorgers samen deelnamen aan een programma dat
begeleid werd door een wijkverpleegkundige. Hiernaast werd een individueel programma
uitgevoerd waarbij een wijkverpleegkundige huisbezoeken bracht aan één mantelzorger en
één patiënt. Beide varianten bestonden uit meerdere sessies; het groepsprogramma bestond uit
acht sessies van twee uur, het individuele programma bestond uit vier sessies van twee uur.
De interventiegroepen werden vergeleken met een controlegroep van mantelzorgers welke
geen interventie ontvingen.
 De ‘stress-coping theorie’ van Lazarus en Folkman werd gebruikt tijdens de ontwikkeling van
de interventie. Primaire doelen van de interventie waren een verbetering van de kennis van
mantelzorgers en een frequenter gebruik van actieve copingstrategieën. Secundaire doelen
waren een reductie van stress, een verbetering van het mentaal en lichamelijk welbevinden en
een stijging van de hoeveelheid sociale steun en de tevredenheid met deze steun.
 De korte termijn resultaten (1 maand na deelname aan het interventieprogramma) geven aan
dat mantelzorgers die deelnamen aan de interventie meer vertrouwen hebben gekregen in de
kennis t.a.v. de verzorging van de patiënt ten opzichte van de controlegroep. Verder
gebruikten mantelzorgers in de interventiegroep vaker een actieve copingstrategie; zij
confronteerden zichzelf vaker met de problemen die zij ondervonden en deden vaker een
beroep op leden uit het eigen sociale netwerk. Er werden geen effect verschillen gevonden
tussen het groepsprogramma en de huisbezoeken.
 In Hoofdstuk 5 worden de lange termijn effecten van de interventie voor mantelzorgers van
CVA patiënten beschreven. Op de lange termijn (7 maanden na deelname aan het
interventieprogramma) toonden mantelzorgers die deelnamen aan de interventie een sterkere
stijging (klein tot middelgroot) in het vertrouwen in kennis t.a.v. verzorging van de patiënt en
het toepassen van de copingstrategie ‘zoeken van sociale steun’ vergeleken met mantelzorgers
uit de controlegroep. De werkelijke hoeveelheid sociale steun bleef gelijk in de
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interventiegroepen en daalde in de controlegroep. Wederom werden er geen verschillen in
effect gevonden tussen mantelzorgers die het groepsprogramma hadden gevolgd en
mantelzorgers die deelnamen aan de huisbezoeken.
 Met name jongere mantelzorgers en vrouwen blijken baat te hebben bij de interventie.
Vergeleken met andere mantelzorgers boeken zij grotere winst ten aanzien van het vertrouwen
in kennis over patiëntverzorging en de hoeveelheid sociale steun die zij ontvangen.
 
 Hoofdstuk 6 beschrijft de ontwikkeling van de interventie voor mantelzorgers van CVA-
patiënten en gaat in op de beoordeling van de interventie door de mantelzorgers die hieraan
hebben deelgenomen. Verder wordt beschreven welke mantelzorgers een huisbezoek dan wel
een groepsprogramma prefereren.
 De ontwikkelde interventie bestond uit een mix van educatie en ‘counseling’, richtte zich op
emotionele en informatieve steun en op het gebruik van actieve copingstrategieën. Het
programma kende een vaste structuur met de mogelijkheid voor mantelzorgers om individuele
problemen aan de orde te stellen. Het groepsprogramma bestond uit acht sessies van 2 uur
met 8-12 mantelzorgers, de huisbezoeken bestonden uit vier sessies met één mantelzorger en
één patiënt.
 De beoordeling van mantelzorgers t.a.v. het totale programma was positief. Mantelzorgers
gaven aan de normatieve steun (zich aangemoedigd voelen om vrije tijd te nemen, zich
aangemoedigd voelen om hulp te vragen enz.) die zij ontvingen tijdens de interventie als
meest helpend te ervaren. Mantelzorgers die deelnamen aan het groepsprogramma gaven
significant vaker aan de interventie met betrekking tot emotionele en normatieve steun als
helpend te ervaren. Mantelzorgers die zorgen voor een patiënt met cognitieve- en
gedragsproblematiek, die veel stress ervaren, die vaker actieve copingstrategieën gebruiken en
die wonen in de provincie Limburg, geven vaker de voorkeur aan de groepsvariant.
 
 Hoofdstuk 7 beschrijft problemen op het vlak van werving van mantelzorgers, (non)
participatie en uitval in internationale interventiestudies welke zich richten op ouderen met
een cognitieve beperking. De bevindingen worden vergeleken met vergelijkbare problemen
zoals deze zich voordeden in de interventiestudie voor mantelzorgers van CVA-patiënten.
Non-participatie blijkt een groot probleem te zijn in interventiestudies, weinig studies weten
grote aantallen mantelzorgers te werven. Informatie met betrekking tot de omvang van- en
redenen voor non-participatie wordt zelden gegeven in internationale publicaties over
interventiestudies. De interventiestudie voor mantelzorgers van CVA-patiënten en een aantal
andere studies wijzen uit dat het ervaren van weinig belasting en het ontvangen van
voldoende sociale steun de belangrijkste redenen zijn voor mantelzorgers om niet deel te
nemen aan een interventie. Over de effectiviteit van bestaande wervingstechnieken is geen
informatie gevonden. De meeste studies gebruiken meerdere wervingstechnieken. Uitval in
interventiestudies vormt met name een probleem op de lange termijn. Zes maanden na de
basismeting stijgt de uitval tot boven de 20%.
 Een vergelijking tussen de interventiestudie voor mantelzorgers van CVA-patiënten en de
internationale interventiestudies wijst uit dat de onderzoeksgroep in de CVA-studie relatief
groot is. Evenals in andere studies werd in de CVA-studie een mix van wervingstechnieken
gebruikt. Vergeleken met internationale interventiestudies is de uitval in de CVA-studie op de
korte termijn relatief laag. Op de lange termijn is de uitval gelijk aan die in andere studies en






 In Hoofdstuk 8 worden de belangrijkste bevindingen en methodologische beperkingen van
deze studie besproken. In dit hoofdstuk worden eveneens aanbevelingen gedaan met
betrekking tot toekomstige interventies voor mantelzorgers van CVA-patiënten,
interventiestudies, en het beleid ten aanzien van de doelgroep.
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